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IZVLEČEK 
Uvod: Trend staranja prebivalstva se v svetovni populaciji opazno povečuje, hkrati se veča 
tudi število oseb z demenco. Demenca nima vpliva le na posameznika z demenco, ampak 
tudi na vse njihove oskrbovalce, strokovnjake zdravstvene nege in druge, ki sodelujejo pri 
oskrbovanju. Pri negovanju pacientov z demenco se pogosto pojavljajo etične dileme. 
Medicinske sestre so lahko neformalnim oskrbovalcem v veliko pomoč in podporo pri 
soočanju z njimi. Namen: Namen diplomskega dela je opredeliti in predstaviti najpogostejše 
etične dileme na področju obravnave oseb z demenco. Metode dela: Uporabljena je bila 
deskriptivna metoda dela s sistematičnim pregledom domače in tuje literature. Iskali smo v 
podatkovnih bazah CINAHL, Medline in COBIB.SI. Pri iskanju smo se omejili na časovni 
okvir od leta 2006 do 2016. Pri izboru člankov smo izključili vse tiste, kjer nismo imeli 
dostopa do celotnega besedila, so se podvajali ter se niso nanašali na področje etike, 
zdravstvene nege in demence. V pregled smo vključili 55 člankov. Rezultati: Ugotovili smo, 
da lahko oskrbovanje osebe z demenco predstavlja zelo veliko breme. Kot glavni razlog se 
pogosteje navaja soočanje z etičnimi dilemami, kot so etične dileme ob zagotavljanju 
varnosti na eni strani in omejevanjem svobode na drugi, etične dileme ob uporabi podporne 
tehnologije, etične dileme ob koncu življenja in etične dileme pri raziskovanju. Za lažje 
soočanje z etičnimi dilemami je ključno dodatno izobraževanje. Medicinska sestra ima 
pomembno vlogo pri nudenju podpore ter prenosu znanja v prakso, tako v skupnosti kot tudi 
v ustanovah za dolgotrajno oskrbo. Razprava in sklep: Zavedanje in reševanje etičnih dilem 
je ključno za etično obravnavo pacienta z demenco. Za zagotovitev kakovostne in celovite 
zdravstvene nege in oskrbe je pomembno, da imajo neformalni oskrbovalci in medicinske 
sestre razvit pozitiven, empatičen odnos pacienta ter so ustrezno izobraženi. Za premostitev 
vseh vrzeli v znanju, ki so še prisotne na področju etičnih dilem in demence, je prisotna 
velika potreba po sistematičnem raziskovanju.  
Ključne besede: zdravstvena nega, neformalni oskrbovalci, etika, oskrba 
 
  
  
ABSTRACT 
Introduction: The trend of aging society is significantly increasing and so is expanding the 
population of patients with dementia. Dementia does not only affect a person with dementia 
but also their carers, health care professionals, and others, who are involved in the care. 
Carers are often coping with ethical dilemmas in the care of people with dementia due to the 
nature of the disease. Nurses play an important role in providing help and support to carers 
and their families in coping with ethical dilemmas. Purpose: The aim of the diploma is to 
identify and present the most common ethical dilemmas in the care of people with dementia. 
Methods: A systematic review of the domestic and foreign literature was made. A 
descriptive method was used. The literature was searched in the following databases: 
CINAHL, Medline, and COBIB.SI. The search was limited to the time frame from 2006 to 
2016. In the selection of articles, we excluded those, where we did not have access to the 
full text, those, which were duplicates and those articles, which were not related to the field 
of ethics, nursing, and dementia. We included 55 articles in the concluding analysis. Results: 
We found out that caring for a person with dementia often represents a very heavy burden. 
The main reason for that is dealing with ethical dilemmas, such as balancing safety and 
freedom, ethical dilemmas concerning assistive technologies, ethical dilemmas in the end-
of-life care and ethical dilemmas concerning research. To make coping with ethical 
dilemmas easier, it is crucial to have some additional knowledge. The nurses play an 
important role in providing support to carers and transferring the knowledge into practice, 
both to the community and in institutions for long-term care. Discussion and conclusion: 
Awareness about ethical dilemmas and resolving them is crucial for ethical treatment of 
patients with dementia. It is important that carers and nurses develop a positive and emphatic 
attitude towards the patients with dementia and the disease to ensure quality and complete 
health care. It is also important that carers and nurses are properly trained and have some 
additional knowledge about dementia care. There is a great need for systematic research to 
bridge all the gaps in knowledge that are still present around ethical dilemmas and dementia. 
Keywords: nursing, informal carers, ethics, care 
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1 UVOD 
Po podatkih iz leta 2015 je ocenjeno, da na svetu živi približno 46,8 milijonov ljudi z 
demenco. Ta številka se vsakih 20 let skoraj podvoji (ADI – Alzheimer's Disease 
International, 2016a). Po ocenah Alzheimer Europe iz leta 2012 je bilo v Sloveniji 32.034 
oseb z demenco, kar je 1,57 % celotne populacije (Alzheimer Europe, 2013). 
Diagnoza bolezni demence nima vpliva le na posameznike z demenco, ampak je njen vpliv 
veliko širši. Dotika se neformalnih oskrbovalcev, kot so svojci in prijatelji, ki zagotavljajo 
večino njihove nege, strokovnjakov zdravstvene nege in ostalih strokovnih delavcev (Hope, 
2009). 
Negovanje oseb z demenco poraja neformalnim oskrbovalcem veliko vprašanj, ki so pogosto 
bolj etične kot praktične narave. Zaradi premajhne podpore in znanja lahko pri njih prihaja 
do konfliktnih situacij, stresa, občutkov jeze, krivde, sramu idr. Prevelika obremenitev lahko 
privede celo do zlorab oseb z demenco (Hvalič Touzery, Ramovš, 2009). 
Medicinske sestre so lahko v podporo in pomoč neformalnim oskrbovalcem oseb z demenco. 
Nudijo jim potrebne nasvete o tem, kako ravnati ob zahtevnih etičnih problemih (Hope, 
2009). Vendar se tudi medicinske sestre srečujejo z etičnimi dilemami, ki se nanašajo na 
ravnanje v zvezi s pacienti, sodelavci in svojci (Jakobsen, Sørlie, 2010). Nekateri primeri 
etičnih dilem so, kako uravnotežiti na eni strani potrebe osebe z demenco in na drugi strani 
potrebe oskrbovalcev; kdo naj odloča o negi osebe z demenco, če ta ne more samostojno 
sprejemati odločitev in kako omogočiti svobodo osebe z demenco in obenem poskrbeti za 
njeno varnost (Hope, 2009).  
Osvetliti je treba tudi vsakodnevne etične dileme, ki jim je pogosto posvečeno premalo 
pozornosti. Tukaj gre predvsem za spoštovanje osebe z demenco, spoštovanje njegove ali 
njene avtonomije, spoštovanje pravice do zaupnosti ter smiselno vključevanje in sodelovanje 
osebe z demenco pri odločanju v vsakdanjem življenju. Prav osredotočenje na vsakodnevno 
življenje poveča pacientovo dostojanstvo (Daly, Fahey-McCarthy, 2014). 
Zdravstvena nega, ki temelji na sposobnostih in prednostih osebe z demenco, je utemeljena 
kot najboljša praksa v sodobni zdravstveni negi oseb z demenco. Etika je pomembna 
komponenta za zagotovitev kakovostne zdravstvene nege pri obravnavi pacientov z 
demenco (Daly, Fahey-McCarthy, 2014). 
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1.1 Demenca 
Demenca je sindrom, ki ga povzroča bolezen možganov. Običajno je ta kronična in 
progresivna. Najpogosteje se pojavlja pri Alzheimerjevi bolezni. Lahko se pojavi tudi pri 
drugih cerebrovaskularnih boleznih, drugih stanjih ali poškodbah, ki prizadenejo možgane 
(Darovec et al., 2013; Mirc, Čuk, 2010). 
Demenco opredeljuje značilen upad sposobnosti spomina, osiromašeno mišljenje, 
prizadetost opravljanja vsakodnevnih dejavnosti, pozabljivost, zmanjšana sposobnost 
orientacije v prostoru in času, zmanjšana sposobnost razumevanja, računanja, govornega 
izražanja, zmanjšana sposobnost presoje in izguba sposobnosti prepoznavanja nevarnosti, 
zmanjšana sposobnost obvladovanja čustev, socialnega vedenja in nekatere osebnostne 
spremembe (Mirc, Čuk, 2010; Majerle, 2000). 
Pri varovancu z demenco je zelo zmanjšana sposobnost samooskrbe na področju fizičnih, 
psihičnih in socialnih potreb. Pri izvajanju oskrbe in zdravstvene nege je potrebno prilagoditi 
aktivnosti glede na stopnjo demence. Pomembna sta empatija in prilagajanje zmožnostim, 
potrebam in željam pacienta z demenco (Darovec et al., 2013).  
1.1.1 Oblike demence 
Glede na vzrok nastanka obstaja preko 40 različnih vrst demence (Darovec et al., 2013). 
Najpogostejše oblike demence so: 
Alzheimerjeva demenca 
Alzheimerjeva bolezen je najpogostejši vzrok za nastanek demence. Predstavlja 50–75 % 
odstotkov vseh primerov. V možganih bolnikov nastajajo senilne lehe in nevrofibrilarne 
pentlje, zaradi katerih odmirajo živčne celice. Bolezen se začne neopazno z motnjami 
spomina in počasi napreduje (Spominčica – Alzheimer Slovenija, 2017a). 
Vaskularna demenca 
Vaskularna demenca predstavlja 15 % vseh primerov demenc. Razvije se po številnih 
zaporednih kapeh malih do srednje velikih možganskih žil (Spominčica – Alzheimer 
Slovenija, 2017a). Kljub temu da so kapi pogosto tako majhne, da ne povzročajo nobenih 
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takojšnjih simptomov, vsaka kap uniči majhno površino možganskih celic, kar posledično 
vodi v nastanek vaskularne demence (ADI, 2016b). Bolezen se začne nenadno z značilnim 
stopničastim upadom sposobnosti (Spominčica – Alzheimer Slovenija, 2017a). Lahko jo 
spremljajo glavoboli, vrtoglavica, žariščni nevrološki znaki, motnje spomina, spanja, 
osebnostne spremembe (Hladen, Šlebinger, 2011). 
Demenca z Lewyjevimi telesci 
Demenca z Lewyjevimi telesci predstavlja 15–25 % vseh demenc. Je kombinacija 
Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni. Znaki so lahko podobni Alzheimerjevi bolezni 
(spominske motnje, težave s prostorsko predstavo, govorom idr.) ali Parkinsonovi bolezni 
(tresenje, upočasnjenost gibov in mišljenja, povečan mišični tonus, manj izrazita obrazna 
mimika). Kmalu se pojavijo tudi drugi znaki, kot so prividi in prisluhi. V začetnem stadiju 
te oblike demence je izrazito nihanje pozornosti in budnosti (Spominčica – Alzheimer 
Slovenija, 2017a). 
Frontotemporalne demence  
Frontotemporalne demence so svoje ime dobile zaradi propadanja čelnega in senčnega režnja 
možganov. Predstavljajo le 5–7 % vseh demenc. Običajno se razvijejo pri nižji starosti 
bolnika kot pri Alzheimerjevi bolezni, pri starosti štirideset ali petdeset let (Spominčica – 
Alzheimer Slovenija, 2017a; ADI, 2016c).  
Frontalni in temporalni reženj sta odgovorna za vedenje, čustvene odzive in jezikovne 
spretnosti. Glede na lokacijo poškodbe možganov se pri bolnikih razvijejo klinične težave, 
ki se začnejo neopazno in postopoma napredujejo do izrazitih osebnostnih sprememb in/ali 
motenj govora (Spominčica – Alzheimer Slovenija, 2017a; Delacourte, 2009). 
1.1.2 Stadiji demence 
Demenco strokovnjaki najpogosteje delijo v tri stadije, med katerimi je mejo težko določiti 
(Majerle, 2000). 
Zgodnji stadij (začetna, blaga demenca) 
V začetnem stadiju pri bolniku opazimo izgubo volje do dela, nezanimanje za širšo okolico 
težave s spominom, zmanjšan občutek za oliko, oblačenje in osebno higieno. Raje se 
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zadržujejo v domačem krogu, kjer se počutijo varne. Težave imajo pri spominjanju nedavnih 
dogodkov. Običajno se lažje spomnijo doživetij iz zgodnejših obdobij svojega življenja 
(Majerle, 2000). Pacienti so v zgodnjem stadiju sposobni sami skrbeti zase, opravljajo lahka 
vsakdanja opravila, ki jih že znajo. Ne zmorejo se naučiti novih opravil. Govor je 
upočasnjen, besede, ki se jih ne spomnijo, nadomeščajo z opisovanjem (Hladen, Šlebinger, 
2011). V tem stadiju potrebujejo diskreten nadzor, spodbudo in razumevajoče domače okolje 
(Majerle, 2000). 
Napredujoči stadij (srednje razvita demenca) 
Z napredovanjem bolezni se pojavijo težave s časovno in krajevno orientacijo. Stopnjujejo 
se težave s spominom, oslabljena je sposobnost razumevanja in presoje. Pacienti imajo 
zmanjšano sposobnost obvladovanja čustev, postanejo sumničavi, jezni, agresivni (Majerle, 
2000). Motnje razumevanja so močno izražene, govor ni tekoč, prisotno je tavanje, depresija. 
Pri pacientu opazimo vznemirjenost in blodnje (Hladen, Šlebinger, 2011). Vsakodnevnih 
aktivnosti ne morejo opravljati popolnoma samostojno. Osebe z demenco lahko še živijo 
doma, vendar potrebujejo pomoč pri aktivnostih, vodenje, spodbudo in stalen nadzor 
(Majerle, 2000). 
Končni stadij (huda oblika demence) 
Pacienti z demenco postanejo povsem nemočni, redkobesedni, pomnijo samo še nekaj fraz; 
našega govora ne razumejo in ne zmorejo odgovoriti (afazija). So osebno dezorientirani,  ne 
prepoznajo predmetov in jih ne znajo uporabiti. Ne prepoznajo niti najbližjih sorodnikov. 
Telesne funkcije so zelo oslabljene, pojavi se inkontinenca blata in urina, težave pri 
požiranju, nespečnost, omejena gibalna sposobnost. Pacienti se v tem stadiju zelo malo 
gibljejo (Majerle, 2000). Večkrat zavzamejo položaj fetusa in so vsestransko ranljivi 
(Hladen, Šlebinger, 2011). Potrebujejo stalen nadzor, popolno zdravstveno nego in 
namestitev v dom (Majerle, 2000). 
1.2 Opredelitev etike in etičnih dilem 
V SSKJ – Slovarju slovenskega knjižnega jezika je etika opredeljena kot filozofska 
disciplina, ki obravnava merila človeškega hotenja in ravnanja glede na dobro in zlo (Bajec 
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et al., 1994). Beseda etika izhaja iz grške besede ethos, ki pomeni značaj, dostojanstvo 
(Tschudin, 2004). 
Etika vključuje raziskovanje moralnega razmišljanja, dejanj in vrednot kot tudi sredstva, s 
katerimi se odločamo o ukrepih in se soočamo s posledicami svojega ravnanja v določeni 
situaciji (Kirby, Slevin, 2003). Pomeni poštenost, jasnost, odgovornost ali prevzemanje 
stališč za ali proti določenim javnim razpravam (Tschudin, 2004).  
Pri skrbi za ljudi z demenco se oskrbovalci soočajo s številnimi etičnimi dilemami. Te jim 
predstavljajo veliko breme, saj velikokrat niso prepričani, kako v določeni situaciji pravilno 
ravnati.  
Etično dilemo lahko definiramo kot težaven problem, ki ga ni možno vedno zadovoljivo 
rešiti. Etične dileme nastopijo, ko pride v določeni situaciji do konflikta med enakovrednimi 
etičnimi načeli (Davis et al., 2010). Gre za situacije, ki vključujejo izbiro med nasprotujočimi 
si alternativami o tem, kaj je »prav« in kaj »narobe« in ne ponujajo zadovoljive rešitve tako 
na eni kot na drugi strani (Fant, 2012; Davis et al., 2010).  
Vsaka javna organizacija ima svoj kodeks etike, na katerega se lahko ljudje sklicujejo, če je 
to potrebno (Tschudin, 2004). V zdravstveni negi je medicinskim sestram za lažje iskanje 
odgovorov na etične dileme na voljo Kodeks etike zaposlenih v zdravstveni negi in oskrbi 
(Kodeks, 2017). 
1.2.1 Teorije etike 
Teorije etike predstavljajo sredstvo za medicinske sestre, da lahko razpravljajo o etičnih 
dilemah, upravičijo etično ravnanje in jih uporabljajo za razpravo pri razvijanju osebnih in 
profesionalnih vrednot (Daly, Fahey-McCarthy, 2014; Tschudin, 2004). 
Teorije etike imajo potencial, da spodbujajo etično zdravstveno nego in med poklicno 
sodelovanje pri obravnavi oseb z demenco. Vsaka izmed teorij ima določene kritike, kar 
nakazuje, da zgolj en pristop ni uspešen pri zagotavljanju etičnega odločanja v praksi. 
Najpogostejši pristopi k etiki v zdravstveni negi se nanašajo na teoriji, kot sta deontologija 
in teleologija (Daly, Fahey-McCarthy, 2014). 
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1.2.1.1 Deontologija 
Beseda deontologija izhaja iz grščine in pomeni obveznost ali dolžnost. Je teorija pravic in 
dolžnosti oziroma kaj je absolutno pravilno oziroma napačno. Najbolj znan zagovornik te 
teorije etike je Immanuel Kant (1724–1804). Moderna deontologija temelji na brezpogojnem 
spoštovanju ljudi in drugih oblik življenja (Tschudin, 2004). 
1.2.1.2 Teleologija 
Teleologija (grško: veda o cilju, tudi razlaga z vidika cilja, logika cilja) zagovarja nauk, po 
katerem ima vse dogajanje v naravi in družbi svoj cilj, smisel, namen. To, kar je pravilno, se 
izraža z dobrim izidom kot posledico procesa. Tako lahko cilj opravičuje vsak namen 
(Tschudin, 2004). 
Najbolj znana podveja teleologije je utililtarizem (iz lat.: utile – koristen). Najbolj znan 
predstavnik te teorije je John Stuart Mill (1806–1873). Glavno načelo utilitarizma je »načelo 
največje sreče« – človekova dejanja so prava, če pomagajo k sreči in napačna, če vodijo v 
trpljenje (Tschudin, 2004). 
1.2.2 Etična načela 
Poleg etičnih teorij se v praksi pogosteje sklicuje na etična načela. Etična načela so osnova 
za moralni premislek in ravnanje v konfliktnih situacijah. Najbolj znan pristop k etiki v 
medicini predstavljajo načela biomedicinske etike (Tschudin, 2004).  
Avtorja Beauchamp in Childress (2009) opisujeta naslednja načela biomedicinske etike: 
- spoštovanje avtonomije (Autonomy), 
- dobrodelnost (Beneficence), 
- neškodovanje (Non-maleficence), 
- pravičnost (Justice).   
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2 NAMEN 
Namen diplomskega dela je na podlagi pregleda tuje in slovenske literature opredeliti in 
predstaviti najpogostejše etične dileme na področju obravnave oseb z demenco. 
Cilji diplomskega dela so:  
• Ugotoviti najpogostejše etične dileme, ki jih izpostavljajo oskrbovalci oseb z 
demenco. 
• Ugotoviti etične dileme, ki nastopijo ob vsakodnevnem nudenju zdravstvene nege. 
• Ugotoviti etične dileme, ki se nanašajo na oskrbo oseb z demenco ob koncu življenja. 
• Predstaviti etični okvir za soočanje z etičnimi dilemami pri osebah z demenco. 
• Predstaviti vlogo medicinskih sester pri obravnavi osebe z demenco. 
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3 METODE DELA 
V diplomskem delu je bila uporabljena deskriptivna metoda dela. Opravljen je bil pregled 
strokovne in znanstvene literature s področja demence, zdravstvene nege in etike. 
Pri iskanju literature smo uporabili podatkovne baze CINAHL, Medline in COBIB.SI. 
Zadnje iskanje v podatkovnih bazah je bilo izvedeno 10. 11. 2016. Pregled literature je 
potekal od oktobra 2016 do februarja 2017. Omejili smo se na članke, objavljene v 
slovenskem in angleškem jeziku. Vključili smo le literaturo, kjer smo imeli dostop do 
celotnega besedila in ki je bila objavljena v obdobju od leta 2006 do leta 2016. Pri iskanju 
zadetkov v podatkovnih bazah smo uporabili naslednje ključne besede v angleščini: 
»dementia AND ethical dilemmas«, »dementia AND nursing AND ethics«, »dementia AND 
nursing AND ethical issues« in v slovenščini: »demenca IN etika IN zdravstvena nega«, 
»demenca IN oskrba«, »demenca IN varnost«, »demenca IN tehnologija«, »demenca IN 
raziskovanje«. 
Glavni kriterij za vključitev člankov je bil, da je bila v člankih obravnavana tematika etičnih 
dilem v povezavi z demenco. Izključili smo vse članke, ki so se podvajali in se niso nanašali 
na področje etike, zdravstvene nege in demence. 
Vključitveni in izključitveni kriteriji za ožji izbor člankov so bili analizirani najprej na 
podlagi kritičnega pregleda naslova in izvlečka vseh zadetkov. Izključili smo vse članke, ki 
so obravnavali le starostnike, ki nimajo diagnosticirane demence; članke, ki samo opisujejo 
demenco kot degenerativno bolezen in članke, ki samo opisujejo specifične pristope za 
oskrbo oseb z demenco. Članke, ki so ustrezali zastavljenim kriterijem, smo v celoti kritično 
prebrali. Razvrstili smo jih na tematska področja, ki smo jih prepoznali in opredelili na 
podlagi kritičnega pregleda literature. 
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4 REZULTATI 
V začetnem iskanju literature smo dobili 190 skupnih zadetkov, 71 iz podatkovne baze 
CINAHL, 98 iz podatkovne baze Medline, 21 iz bibliografsko-kataložne baze podatkov 
COBIB.SI. Izločili smo članke, ki so se podvajali in niso ustrezali zastavljenim kriterijem. 
V diplomsko delo smo vključili 55 člankov. Celoten potek iskanja literature je predstavljen 
v PRISMA diagramu (Slika 1). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
PRISMA diagram je povzet po (Moher et al., 2009). 
 
Literatura, pridobljena na podlagi 
iskanja po podatkovnih bazah 
(n = 190) 
Dodatna literatura pridobljena na 
podlagi drugih virov 
(n = 16) 
Literatura po izločitvi dvojnikov 
(n = 146) 
Pregledana literatura 
(n = 146) 
Izključene reference 
(n = 60) 
Izključene reference 
(n = 57) 
Število virov, primernih za 
dokončno analizo 
(n = 55) 
Število virov, primernih za 
natančno analizo 
(n = 89) 
Slika 1: PRISMA diagram 
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Na podlagi pregleda literature smo opredelili pet glavnih kategorij in tri podteme ter glede 
na to primerno razvrstili izbrane članke (Tabela 1). Imena kategorij in podtem smo določili 
na podlagi pojmov, ki so bili uporabljeni v literaturi. 
 Tabela 1: Pregled tematskih področij 
4.1 Etične dileme neformalnih oskrbovalcev 
Pri oskrbi oseb z demenco se svojcem, prostovoljcem in drugim neformalnim oskrbovalcem 
poraja veliko vprašanj, ki so zaradi narave bolezni in spremenjenega vedenja pacienta 
večinoma bolj etične kot praktične narave. Različni simptomi, ki spremljajo razvoj demence, 
postavljajo neformalne oskrbovalce v številne težke situacije, v katerih ne vedo, kako 
pravilno ravnati. Oskrba osebe z demenco je lahko zaradi tega zelo zahtevna (Hvalič 
Touzery, Ramovš, 2009).  
Demenco povezujemo z velikim številom oskrbovalnih ur in telesno napornim 
oskrbovanjem. To nakazuje dejstvo, da oskrbovalci osebe z demenco izkusijo večje breme 
oskrbovanja kot oskrbovalci starejših ljudi, ki nimajo demence (Brodaty, Donkin, 2009). To 
lahko ima za oskrbovalce znatne fizične in psihične posledice (Hvalič Touzery, Ramovš, 
2009).  
Največkrat so pacienti z demenco oskrbovani s strani neformalnih oziroma družinskih 
oskrbovalcev (Brodaty, Donkin, 2009). Družina, ki se odloči skrbeti za sorodnika z 
Pregled tematskih področij 
1 Etične dileme neformalnih oskrbovalcev 
2 Med varnostjo in svobodo 
2.1 Uporaba podpornih tehnologij 
3 Etične dileme ob koncu življenja 
3.1 Evtanazija 
3.2 Enteralno hranjenje 
4 Raziskovanje, ki vključuje osebe z demenco 
5 Etični okvir za soočanje z etičnimi dilemami pri osebah z demenco 
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demenco, pogosto prevzema svoje dolžnosti iz občutka naklonjenosti in ljubezni ali iz 
občutka obveze, dolžnosti, krivde in pritiska s strani družbe (Brodaty, Donkin, 2009; 
Gastmans, De Lepeleire, 2010). 
Raziskave nakazujejo na pogostejše sprejemanje odločitev s strani družinskih oskrbovalcev 
o vsakdanji negi. Sprejemanje odločitev navajajo kot zelo veliko odgovornost, saj imajo 
nezadostno znanje o možnih alternativah zdravljenja in njihovih vplivih. Pogosto doživljajo 
stisko v situacijah, ko so njihovi interesi v konfliktu z interesi pacienta, za katerega skrbijo. 
V ospredju te dileme je največkrat vprašanje, kako uravnotežiti lastne potrebe, potrebe 
ostalih družinskih članov in potrebe osebe z demenco (Webb, Harison Dening, 2016). 
Nega in oskrba svojca z demenco prinese veliko odrekanja in zanemarjanje lastnih potreb 
(Webb, Harison Dening, 2016). Na eni strani se soočajo s fizičnim bremenom 
vsakodnevnega nudenja osnovne oskrbe, po drugi strani doživljajo velik psihični stres. 
Slednji je posledica več dejavnikov, kot so žalost ob izgubi človeka, očeta, matere, partnerja, 
kot so ga nekoč poznali občutek krivde, ker včasih niso sposobni kakovostno nuditi ustrezne 
nege in oskrbe; izguba potrpljenja nad osebo z demenco; prisotnost želje, da bi ga oddali v 
dom za ostarele; občutek sramu zaradi neprimernega vedenja osebe z demenco in občutek 
lastne socialne izolacije (Gastmans, De Lepeleire, 2010). Usklajevanje in zanemarjanje 
lastnih potreb dolgoročno negativno vpliva, ne samo na fizično in psihično zdravje 
družinskega oskrbovalca, ampak lahko začne negativno vplivati celo na odnose v družini 
(Webb, Harison Dening, 2016).  
Družinski oskrbovalci pogosto občutijo prisotnost etične dileme, ko oseba z demenco 
izrecno izrazi željo, da ne želi zapustiti doma in se preseliti v dom starejših občanov (Smebye 
et al., 2016). Zavedajo se, da se potreba po njihovi pomoči pri vsakodnevnih aktivnostih vse 
bolj povečuje, kar težko uskladijo z drugimi aktivnostmi, kot so služba, vzgoja otrok in 
odnosi z drugimi ljudmi (Brodaty, Donkin, 2009). Zato so pogosto v precepu, ali naj ugodijo 
želji posameznika, da biva doma in kako v tem primeru preprečiti poškodbe, kako 
uravnotežiti konflikt med interesi osebe z demenco in lastnimi interesi, kako ohraniti svojo 
avtonomijo in hkrati ugoditi vsem zahtevam osebe z demenco (Webb, Harison Dening, 
2016; Smebye et al., 2016). Za večino starejših ljudi je možnost, da živijo v lastnem domu, 
pomembna za kakovostno življenje. Osebam z demenco pomeni bivanje v domačem okolju 
občutek pripadnosti, udobja in varnosti. Dom je kraj, ki jim omogoča ohranitev lastne 
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identitete. Če ostanejo vključeni v odločanje, to še dodatno prispeva k njihovemu občutku 
vrednosti in dostojanstva (Smebye et al., 2016). 
4.2 Med varnostjo in svobodo 
Izpostavljenost tveganju je vsakodnevni del našega življenja. Z napredovanjem bolezni 
postanejo pacienti z demenco čedalje bolj ranljivi in izpostavljeni veliko nevarnostim, ki se 
jih sami sploh ne zavedajo. Tveganja predstavljajo padci, pomanjkljiva skrb za osebno 
higieno, nepravilno jemanje zdravil, neustrezna prehrana, tavanje in ostale nevarnosti, na 
primer požar, kraja lastnine in socialna izolacija (Smebye et al., 2016). Zaradi tega želijo 
neformalni oziroma profesionalni oskrbovalci pacienta kar se da zaščititi, znižati potencialno 
tveganje na minimum in jim zagotoviti maksimalno varnost. Včasih zmanjšanje tveganja ne 
pomeni največje koristi in dobrodelnosti, saj lahko z namenom zagotavljanja varnosti bolj 
vplivamo na omejevanje svobode posameznika (Hope, 2009). 
4.2.1 Uporaba podpornih tehnologij 
Staranje populacije in zmanjševanje delovne sile in hkrati vse večja potreba po večjem 
številu osebja v ustanovah za dolgotrajno oskrbo, vodstvu predstavlja veliko težavo. 
Potencialna rešitev za ta problem bi lahko bila uporaba podporne tehnologije (Niemeijer et 
al., 2011). 
Pojem podporna tehnologija se nanaša na tehnološke naprave in pripomočke, ki so lahko 
starejšim osebam v pomoč pri vsakdanjem življenju. Podporne tehnologije so zelo raznolike 
in se uporabljajo na različne načine. Lahko pripomorejo k lažjemu soočanju z 
vsakodnevnimi problemi, nudijo podporo pri ohranjanju socialnih stikov in omogočajo 
nadzor nad uporabniki, ki bivajo doma. Z njihovo uporabo se zagotovi večja varnost bivanja 
in daljše neodvisno življenje. Poleg tega se lahko uporablja za spremljanje zdravstvenega 
stanja na daljavo (Lauriks et al., 2007). 
Mao in sodelavci (2015) so v svoji raziskavi predstavili nekaj primerov naprav za pomoč 
osebam z demenco v vsakdanjem življenju. Ugotovili so, da so naprave, ki preprečujejo 
nesreče, veliko bolj učinkovite kot tiste, ki le informirajo o pojavu nezgode, ali le uravnavajo 
posledice. Primeri podporne tehnologije z visoko učinkovitostjo so na primer ročke za tuš, 
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ki zagotavljajo konstantno temperaturo vode, avtomatski izklop štedilnika, izklop pipe, 
zapiranje hladilnika ipd. Za manj učinkovite so se izkazale naprave, kot so zvonec ob padcih, 
telefoni z eno tipko za klicanje, senzorji aktivnosti (za preprečevanje padcev), glasovni 
opomniki za zapiranje oken, redno uporabo kopalnice, za pospravljanje predmetov na 
prvotno mesto ipd.  
Posebna skupina podporne tehnologije je tehnologija za nadzor. Sem uvrščamo elektronske 
sledilne naprave ter video in avdio nadzor, ki lahko po eni strani povečajo svobodo gibanja 
in posledično povečajo avtonomijo oseb, ki jih uporabljajo. Po drugi strani pa predstavljajo 
vmešavanje v človekovo sposobnost sprejemanja odločitev in vdirajo v njegovo zasebnost. 
Primer elektronskih sledilnih naprav so elektronske zapestnice in GPS – Global Positioning 
System. Te naprave dovolijo uporabniku, da se giba bolj svobodno, hkrati pa obveščajo 
osebje o potencialnih nevarnostih. Podobno velja tudi za avdio in video nadzor in senzorje 
gibanja (Niemeijer et al., 2015). 
Ena izmed prednosti potencialne uporabe nadzorne tehnologije v institucijah bi bila, da lahko 
nadomesti uporabo določenih oblik fizičnega omejevanja, kot je na primer zaklepanje vrat, 
za ureditev tavanja in zmanjšanje nevarnosti za poškodbe pacientov (Zwijsen et al., 2012). 
Z uporabo posebnih nadzornih naprav se pojavlja tveganje za zanemarjanje etičnega načela 
spoštovanje avtonomije in neupoštevanja pravice do zasebnosti (Zwijsen et al., 2011). 
Razvoj podpornih tehnologij predstavlja veliko priložnost za osebe z demenco predvsem z 
vidika, da lahko ostanejo doma, dokler demenca ne napreduje v zadnjo fazo in se ne izrazijo 
potrebe po zahtevnejši zdravstveni negi. Kljub temu bi bilo potrebno poudariti še zmeraj 
premalo osvetljen etični vidik uporabe naprav, ki so največkrat v senci naprednega razvoja 
tehnologije (Boissy et al., 2007; Sävenstedt et al., 2006). 
Dvojnost v pogledih na uporabo podporne tehnologije se pri osebah z demenco kaže v 
konfliktu med zagotavljanjem varnosti in omejevanjem svobode. Nasprotniki vidijo uporabo 
tehnologije pri pacientu z demenco kot kršitev človekovih pravic ali nasprotje človeškemu 
dostojanstvu, ker posega v človekovo zasebnost (Niemeijer et al., 2011). Poleg tega trdijo, 
da bi lahko široka uporaba tehnologije povzročila bistveno zmanjšanje človeškega stika med 
uporabniki in osebjem, kar bi postopoma privedlo do zmanjšanja potrebe po ljudeh in 
zmanjšanju števila zaposlenih v ustanovah za dolgotrajno oskrbo (Zwijsen et al., 2011; 
Niemeijer et al., 2011). 
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Po drugi strani zagovorniki uporabe podporne tehnologije pri osebah z demenco trdijo, da 
bi njena uporaba pozitivno vplivala, ne le na varno okolje za bivanje, zmanjšanje stresa za 
neformalne oskrbovalce oziroma medicinske sestre, ampak bi bolniku z demenco povečala 
svobodo in dostojanstvo (Niemeijer et al., 2011). 
Razprava o uporabi elektronskih naprav pri osebah z demenco vzbuja vprašanja, in sicer v 
kakšni meri lahko tehnologija, ki naj bi omogočala večjo varnost, res spodbuja njihovo 
neodvisnost in možnost izbire; kaj je večja kršitev pravic, uporaba elektronskih nadzornih 
naprav, ali omejevanje in oviranje v ustanovah za dolgotrajno oskrbo ter ali z elektronskimi 
napravami res delujemo v največje dobro osebe z demenco (Hughes, 2008). 
Hope (2009) predlaga, da bi morali pred uporabo določene tehnologije vsak primer 
obravnavati individualno. Spoštovati bi morali pomisleke osebe z demenco, na primer o 
vdoru v zasebnost in stigmatizaciji. Upoštevati bi morali še, ali bo korist uvedbe podporne 
tehnologije res dosežena in premisliti, kakšno korist bo to imelo za oskrbovalce. Hkrati bi 
morali premisliti še o vprašanju izgube človeškega stika. 
Podariti je treba, da uporaba podporne tehnologije ne sme biti kot nadomestilo za dobro, k 
osebi usmerjeno zdravstveno nego. Vsaka zavajajoča uporaba elektronskih naprav, kot je 
uporaba naprav brez soglasja, je neetična. Pomembno je, da se najprej razpravlja o vseh 
razpoložljivih možnosti z osebo z demenco ali njenimi zagovorniki, da soglašajo z uporabo 
tehnologije. Uporabi naj se, ko so vse druge potencialne možnosti izčrpane (Hughes, 2008). 
Glavni cilj profesionalnih oskrbovalcev mora biti uravnoteženje želja in interesov vseh, 
osebe z demenco in njihovih družinskih oskrbovalcev. V vsakem primeru uporaba podporne 
tehnologije ne sme biti nadomestek za kvalitetno, k osebi usmerjeno zdravstveno nego. 
Potrebno bi bilo izvesti več raziskav, da se ugotovi, kateri izdelki omogočajo največjo korist 
pri zdravstveni negi oseb z demenco (Landau et al., 2011). 
4.3 Etične dileme ob koncu življenja 
Etične dileme ob koncu življenja se velikokrat povezujejo z vprašanjem, kako dolgo vztrajati 
pri zdravljenju pacientov, ko kopni upanje za izboljšanje stanja. Pri odločanju o prenehanju 
aktivnega zdravljenja, gre predvsem za individualni premislek o pričakovani učinkovitosti 
in koristih zdravljenja na eni strani in bremenom, ki ga zdravljenje predstavlja za pacienta 
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na drugi strani. Če breme, ki ga zdravljenje predstavlja za pacienta, presega njegovo 
pričakovano koristnost in uspešnost, je treba z etičnega vidika razmisliti o prenehanju 
zdravljenja. Uporaben okvir za odločanje o etičnih dilemah so načela biomedicinske etike, 
vendar pa nedvoumnih navodil ne ponujajo (Grošelj et al., 2013).  
V zadnjem času se pri razmišljanju o prisotnosti etičnih dilem ob koncu življenja veliko 
razpravlja tudi o (ne)sprejemljivosti evtanazije (Trontelj, 2003). V državah, kjer je evtanazija 
legalizirana, veliko razmišljajo o možnosti evtanazije pri osebah z demenco in o etičnih 
dilemah, ki pri tem nastopijo (Gastmans, De Lepeleire, 2010).  
4.3.1 Evtanazija 
Beseda evtanazija je skovanka in izhaja iz stare grščine (eu – "dobro"; thanatos – "smrt"). 
Prvotno je pomenila dobro ali lahko smrt. Potem je beseda postala sinonim za usmrtitev brez 
bolečin, v SSKJ je razložena kot »pospešitev smrti iz usmiljenja« (Trontelj, 2003; Bajec et 
al., 1994). 
Do 2016 je bila evtanazija legalizirana in strogo pravno urejena v naslednjih državah: 
Nizozemska (Janssen, 2002), Belgija (Adams, Nys, 2003), Luksemburg (Ponthus, 2008) in 
Kolumbija (NBC News, 2005). V Republiki Sloveniji je evtanazija kaznivo dejanje 
(Trontelj, 2003). 
Vprašanje evtanazije pri osebah z demenco odpira zapletene klinične, etične in pravne 
dileme za države, ki razpravljajo o možnosti legalizacije (Tomlinson, Stott, 2015). Teoretični 
pregledi različne literature so predstavili argumente za in proti evtanaziji pri demenci. 
Zagovorniki evtanazije svoje prepričanje argumentirajo s preprečevanjem človeškega 
trpljenja, spoštovanjem avtonomije osebe, ki se je za to odločila, in preprečevanjem 
nedostojanstvene smrti. Njihovi nasprotniki poudarjajo pomen svetosti življenja (Nicholson, 
2013; Gastmans, De Lepeleire 2010; Hertogh et al., 2007; Trontelj, 2003). 
Nekateri starejši ljudje želijo vnaprej izraziti voljo o svojem koncu življenja za primer, če bi 
zboleli za demenco. Bojijo se, da bodo sčasoma postali odvisni od pomoči drugih, da bodo 
postali breme svojim sorodnikom, tako finančno kot čustveno. Prisotni so še strahovi, da bi 
doživljali hudo telesno trpljenje, bolečine, ohromelost, dušenje. Poleg tega se jim zdi še 
toliko hujše duševno trpljenje. Predstava o izgubi samostojnosti in zmanjšani kakovosti 
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življenja ob nastopu demence se jim zdita nedopustni in nevredni življenja, saj sta 
samostojnost in neodvisnost v današnji družbi visoko cenjeni. Tako se jim zdi evtanazija 
najbolj sprejemljiv način, da se izognejo popolnemu poslabšanju svojega stanja z namenom, 
da bi jih najbližji ohranili v lepem spominu, ko so bili še pri moči (Gastmans, De Lepeleire, 
2010; Trontelj, 2003). 
V tuji literaturi je bilo predstavljenih več nepremostljivih etičnih in praktičnih dilem, ki se 
nanašajo na vprašanje evtanazije pri osebi z demenco, pri kateri je na voljo institut o vnaprej 
izraženi volji o evtanaziji za primer demence (Hertogh et al., 2007). Težava, ki se pojavi pri 
vnaprej izraženi volji o evtanaziji pri osebi z demenco, je dejstvo, da ne moremo zares vedeti, 
ali si oseba z napredovalo demenco zares tega želi (Gastmans, De Lepeleire, 2010). Dilema 
se pojavi, ker ne vemo, ali bolnik izrazi vnaprejšnjo voljo o evtanaziji le iz občutka krivde, 
da ne bi bil v času, ko bi potreboval vedno več pomoči, le fizično in finančno breme svojim 
sorodnikom (Nicholson, 2013). Poleg tega nastopi še dilema, s katero se soočajo zdravniki 
in zastopniki pacienta, in sicer, kako upoštevati trenutne želje pacienta z demenco in tiste, ki 
jih je pacient prej napisal, a jih je z napredovanjem bolezni pozabil (Gastmans, De Lepeleire, 
2010). Vprašanje nepovratnosti je veliko močnejše pri osebah z demenco, saj ne moremo 
zagotovo trditi, da ni razloga za sum, da si bolnik morda vmes ne premisli. Dejstvo je, da je 
zaradi narave bolezni nemogoče, da bi s pacientom z demenco ponovno preučili odločitve, 
navedene v njegovi vnaprejšnji direktivi o evtanaziji (Hertogh et al., 2007). 
Komisija Republike Slovenije za medicinsko etiko se pridružuje prizadevanjem Sveta 
Evrope za boljše varstvo pravic in dostojanstva na smrt bolnih in umirajočih, in se zavzemata 
za razvoj paliativne oskrbe kot etično sprejemljive alternative legalizaciji evtanazije 
(Trontelj, 2003). 
Evtanazija odpravlja breme, ki ga demenca pomeni za družbo, vendar z njeno uvedbo družba 
izgubi pomemben potencial za razvoj moralne občutljivosti, empatije, humanosti in 
solidarnosti do sočloveka. Zloraba evtanazije namreč vodi v najenostavnejši in najcenejši 
način za reševanje težave, ki ga demenca predstavlja kot ekonomski problem. Poleg tega je 
v literaturi pogosto ugotovljeno, da se paliativna oskrba v državah, kjer je evtanazija 
legalizirana, ne razvije v tolikšni meri, kot bi se lahko (Nicholson, 2013; Trontelj, 2003). 
Ker se število ljudi z demenco povečuje, je prisotna potreba po specialistični paliativni 
oskrbi že s trenutkom potrditve diagnoze demence. Z učinkovitim upravljanjem, 
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informiranjem in izobraževanjem širše in strokovne javnosti o demenci in z razvojem 
specifičnega, k posamezniku usmerjenega pristopa bi lahko pripomogli k zmanjšanju 
stigmatizacije, stereotipov in izraženih želja po evtanaziji (Nicholson, 2013). 
4.3.2 Enteralno hranjenje 
Pri osebah z demenco se z napredovanjem bolezni pojavijo tudi pričakovane težave v zvezi 
s hranjenjem (American Geriatrics Society Ethics Committee and Clinical Practice and 
Models of Care Committee, 2014). V zadnji fazi demence se razvijejo težave pri požiranju 
(disfagija), katere posledice so nizek vnos hrane, podhranjenost, izguba teže in pojav 
aspiracijske pljučnice (Palecek et al., 2010). Uvedba enteralnega hranjenja je zato pogosto 
ponujena alternativa za hranjenje per os (American Geriatrics Society Ethics Committee and 
Clinical Practice and Models of Care Committee, 2014). 
V literaturi se raziskovalci sprašujejo o smislu vstavitve PEG – perkutane endoskopske 
gastrostome ali nazogastrične sonde pri osebi z demenco z namenom dovajanja hranil in 
tekočine. Dilema, s katero se soočajo, je, ali vstavitev PEG res zagotavlja večje koristi od 
tveganja za pacienta (Barber, Murphy, 2011). 
Hranjenje po sondi ali PEG je odsvetovano zaradi povezave z agitacijo, večjo uporabo 
fizičnega oviranja, večjo uporabo kemičnih sredstev za pomiritev in nastankom razjed zaradi 
pritiska (American Geriatrics Society Ethics Committee and Clinical Practice and Models 
of Care Committee, 2014). Tukaj nastopi dilema, ali uvedba enteralnega hranjenja poveča, 
ali zmanjša kvaliteto pacientovega življenja. Nekateri strokovnjaki zagovarjajo stališča, da 
se zaradi zapletov, ki lahko nastanejo z uvedbo enteralnega hranjenja, zmanjša njihova 
kvaliteta življenja. Te ukrepe nekateri razumejo kot podaljševanje trpljenja, zato menijo, da 
je odtegnitev zdravljenja primernejša (Bryon et al., 2008) in vodi v mirnejšo smrt (Grošelj 
et al., 2013). Nekateri trdijo ravno nasprotno, in sicer, da uvedba enteralnega hranjenja 
zagotovi dostojanstveno smrt, saj spada zagotovitev hrane in pijače med temeljne človekove 
potrebe. Z ukinitvijo bi povzročili dehidriranost in izstradanje ter s tem povzročili mučno 
smrt (Slomka, 2003).  
V ozir je treba vzeti tudi dejstvo, da so težave pri požiranju eden izmed simptomov, ki lahko 
nakazujejo, da je oseba dosegla fazo umiranja. Pri osebah z demenco, pri katerih se pojavi 
disfagija, je težko razpoznati, ali je pacient dosegel fazo umiranja, ali je ta upad le prehoden 
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in se lahko s časom in dobro zdravstveno nego še izboljša (Barber, Murphy, 2011). To 
razlikovanje bi bilo namreč izredno pomembno, saj lahko s pravilno postavljeno diagnozo 
preprečimo nesmiselne intervencije, ki bi povzročile večje trpljenje, neugodje in bi imele 
malo, ali nič koristi za pacienta (Nazarako, 2009). 
Holmes (2010) predlaga, da bi morala biti prehranska podpora, ki je uvedena po sondi, 
aplicirana le, če je disfagija pričakovana kot prehodni pojav. Ne bi smela biti na splošno 
uporabljena metoda pri osebah v hudi fazi demence, pri katerih sta disfagija ali odrekanje 
hrane znak zadnje faze bolezni. 
Pri odločanju o enteralnem hranjenju pacienta z demenco, morajo tako biti vključene vse 
osebe, ki so bile ključne pri odločanju v imenu pacienta, in sicer pacientovi ožji družinski 
člani ali pacientov zakoniti zastopnik, zdravniki, medicinske sestre, če ni pacient vnaprej 
izrazil volje o zdravljenju (American Geriatrics Society Ethics Committee and Clinical 
Practice and Models of Care Committee, 2014). Njihov odnos mora temeljiti na dobri in 
odkriti komunikaciji (Benedik, 2009). Vsi morajo stremeti k temu, da so pričakovana 
učinkovitost in koristi zdravljenja večje od bremena, ki ga uvedba enteralnega hranjenja 
predstavlja za bolnika na drugi strani (Grošelj et al., 2013). 
4.4 Raziskovanje, ki vključuje osebe z demenco 
Ljudje z demenco so v družbi ena izmed najbolj izključenih skupin zahvaljujoč dvema 
močnima stigmama: starosti in postopnemu upadu kognitivnih sposobnosti. Posledica tega 
je, da je poročanje o njihovih lastnih izkušnjah življenja z demenco zakrito. Njihovo 
izključitev iz raziskovalne skupnosti so do pred kratkim nadomeščali z doživljanjem 
demence, ki je temeljilo na izkušnjah njihovih zastopnikov, predvsem družinskih 
oskrbovalcev (Hellström et al., 2007). Tudi iz tega razloga je v družbi še vedno prisotno 
mnenje, da osebe z demenco ne morejo izraziti svojih občutij, mnenj in pogledov (Murray, 
2013). Zato nekateri raziskovalci kritizirajo zanašanje na izkušnje oskrbovalcev, saj menijo, 
da če želimo razumeti doživljanje demence, moramo poslušati osebe, ki imajo bolezen. Širše 
vključevanje posameznikov z demenco v raziskave dviga nekatere etične in metodološke 
izzive (Murray, 2013; Hellström et al., 2007).  
Dilema, ki nastopi ob vprašanju vključevanja oseb z demenco v vzorec raziskave je, ali 
potencialne koristi, ki bi jih ugotovili z raziskavo, odtehtajo možnost škodovanja 
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posamezniku z demenco. Na drugi strani se pojavlja dilema, ali je prav, da osebe z demenco 
izključimo iz vzorca in njihovo mnenje interpretiramo le iz izkušenj oskrbovalcev 
(Hellström et al., 2007). 
V preteklosti se je upoštevanje mnenj in izkušenj oskrbovalcev o osebah z demenco pogosto 
utemeljevalo s predpostavko, da na tak način ščitijo paciente pred možno čustveno stisko. 
Vendar zdaj obstaja vse več dokazov, da je pravzaprav ravno nasprotno. Pri vključevanju 
oseb z demenco v raziskavo je veliko bolj verjetno, da bo to zanje koristno in da bo imelo 
celo terapevtski učinek (Hellström et al., 2007).  
V študiji, ki sta jo izvedla Keady in Gilliard (1999), sta poročala, da so bile osebe z demenco, 
ki so jih vključili v raziskavo, presenečene, da se nekdo dejansko zanima za njihovo mnenje. 
Poročali so tudi o drugih pozitivnih koristih, ki so jih občutili pacienti, in sicer o večjem 
občutku vrednosti, samospoštovanja in samozavesti, o ponujeni možnosti povedati lastna 
občutja in izkušnje in o občutku, da jih nekdo obravnava kot »zmožne« osebe. 
Poleg tega je na voljo vedno več dokazov, ki nakazujejo, da obstajajo razlike med stališči 
oskrbovalcev in ljudi z demenco. Oskrbovalci občutno podcenjujejo subjektivno oceno 
kakovosti življenja s stališča obolelega z demenco. Posledica tega lahko še bolj omeji 
priložnost ljudi z demenco, da bi uživali kvalitetnejše življenje (Hellström et al., 2007).  
Več znanja lahko zmanjša stigmo zaradi bolezni in povzroči bolj odprt odnos do bolezni 
(Heggestad et al., 2013). Vendar je potrebno raziskovanju bolj ranljivih populacij posvetiti 
posebno pozornost (Slaughter et al., 2007). Osebe z demenco so ranljiva populacija zaradi 
čedalje bolj zmanjšane sposobnosti odločanja. Tako je varovanje njihovih pravic ključno za 
izvajanje raziskav. Pomembna je skrb za ugotavljanje njihove sposobnosti za pridobitev 
prostovoljnega soglasja in privolitve za sodelovanje v raziskavi (Beuscher, Grando, 2009).  
Čeprav ima oseba demenco, to še ne pomeni, da ni sposobna dati soglasja. Nepravilno 
ravnanje je, da jo označimo za inkompetentno zaradi demence. Za vrednotenje sposobnosti 
se pogosto uporabljajo različni načini nevropsihološki testi, kot na primer KPSS – kratek 
preizkus spoznavnih sposobnosti, ki je presejalni test za motnje kognitivnih sposobnosti. 
Namesto izvajanja teh testov se lahko upošteva tudi mnenje medicinske sestre ali zdravnika, 
ki dobro pozna pacienta in na podlagi tega naredi celostno evalvacijo o sposobnosti osebe 
za soglasje. To zahteva bolj celovito znanje o osebi skozi daljše obdobje. Ampak tako 
nevropsihološki testi kot splošne evalvacije zdravstvenih delavcev lahko dajo neustrezne 
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rezultate. Zmeraj obstaja tveganje, da je nekdo od udeležencev, ki je kompetenten za 
pridobitev pisnega soglasja, ocenjen kot inkompetenten in obratno (Heggestad et al., 2013). 
Kvalitativno raziskovanje lahko prikaže pomembne izkušnje in vrednote posameznikov z 
demenco, ki v kvantitativnih raziskavah ne pridejo toliko do izraza (Beuscher, Grando, 
2009). Pri tem se mora raziskovalec zavedati, da s svojo udeležbo vpliva na dogajanje, ki ga 
opazuje (Rodica, Starc, 2016). V primeru oseb z demenco je tujec, ki mu težko zaupajo 
(Benedik, 2009), zato je pri tem ključno, da ima raziskovalec ljubeč, topel in spoštljiv odnos 
do posameznikov z demenco, da je vešč v komunikaciji s takimi pacienti in da se zna 
prilagoditi potrebam pacienta ter aktualni situaciji (Beuscher, Grando, 2009). 
To pomeni, da morajo biti raziskovalci skrbni, pozorni in moralno občutljivi v odnosu s 
pacientom. Še vedno je potrebnih več raziskav na področju reševanja etičnih vprašanj v zvezi 
z raziskovanjem v praksi (Heggestad et al., 2013). 
4.5 Etični okvir za soočanje z etičnimi dilemami pri osebah z 
demenco v praksi 
V literaturi smo zasledili več etičnih okvirjev za pomoč medicinskim sestram in 
oskrbovalcem v procesu etičnega odločanja v praksi (Nicholson, 2013; Yamamoto, Aso, 
2009, Nuffield Council on Bioethics, 2009).  
Nuffieldski svet za bioetiko – Nuffield Council on Bioethics (2009) je zasnoval etični okvir, 
ki je specifičen za področje demence (Tabela 2). Uporaba tega okvirja lahko vodi medicinske 
sestre ali neformalne oskrbovalce skozi proces odločanja pri zdravstveni negi oziroma oskrbi 
oseb z demenco. Njegova vrednost je, da ne poudarja le ene etične perspektive in odraža 
sodobno etično razmišljanje, utemeljeno na delu z osebami z demenco v praksi. Poleg tega 
je združljiv z ostalimi pristopi. 
Etični okvir sestavlja šest komponent. Te zagotavljajo osnovo za reševanje etičnih 
problemov, ki se nenehno pojavljajo pri obravnavi osebe z demenco. Ta okvir je lahko v 
pomoč na številnih področjih: v odnosih med ljudmi z demenco in drugimi v družbi, pri 
odločitvah o zdravju in dobrem počutju, pri zdravstveni negi, ki predstavlja posebne izzive, 
in pri raziskavah (Nuffield Council on Bioethics, 2009). 
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Tabela 2: Demenca: etični okvir 
Demenca: etični okvir (Nuffield Council on Bioethics, 2009) 
1. komponenta: 
Pristop z uporabo treh faz za 
sprejemanje etičnih odločitev, ki 
temelji na posameznem primeru  
1. Ugotavljanje relevantnih dejstev o osebi z 
demenco. 
2. Razlaga in uporaba ustreznih etičnih vrednot za 
dano situacijo. 
3. Primerjava situacije s stanjem v drugih 
podobnih primerih, da bi našli etično pomembne 
podobnosti ali razlike. 
2. komponenta: 
Prepričanje o naravi demence 
Demenca nastane kot posledica motnje možganov 
in njene posledice škodljivo vplivajo na 
posameznika. 
3. komponenta: 
Prepričanje o kakovosti življenja z 
demenco 
Dobra kakovost življenja je možna z 
zagotavljanjem dobre zdravstvene nege in oskrbe 
v celotnem poteku bolezni.  
4. komponenta: 
Pomen spodbujanja interesov vseh, 
osebe z demenco in oskrbovalcev 
Spodbujanje avtonomije pri osebi z demenco in 
oskrbovalcih je pomembno za zagotavljanje 
dobrega počutje vseh. Osebi z demenco je treba 
omogočiti in spodbujati odnose, ki so ji pomembni, 
jo podpirati in ohranjati njen občutek lastnega jaza 
in samospoštovanja. Ob tem je potrebno 
prepoznati in upoštevati tudi posamezne potrebe 
oskrbovalcev.  
5. komponenta:  
Zahteva za delovanje v skladu s 
solidarnostjo 
Ljudje smo medsebojno odvisni in odgovorni za 
podporo ljudi z demenco, tako v družinah kot v 
družbi kot celoti. 
6. komponenta:  
Prepoznavanje osebne identitete in 
vrednosti osebe z demenco 
Osebe z demenco ostajajo iste in enako vredne 
osebe ves čas svoje bolezni, ne glede na obseg 
sprememb v njihovih kognitivnih in drugih 
funkcijah. 
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5 RAZPRAVA 
Namen diplomskega dela je bil na podlagi pregleda aktualne tuje in slovenske literature 
opredeliti in predstaviti najpogostejše etične dileme pri obravnavi oseb z demenco. Cilji, ki 
smo si jih zastavili, so bili doseženi. Za dosego teh ciljev smo uporabili široko iskalno 
strategijo. Pri začetnem iskanju rezultatov namenoma nismo določili specifičnega področja, 
saj smo hoteli pridobiti splošen pregled nad etičnimi dilemami, ki se najpogosteje pojavljajo 
v literaturi v povezavi z demenco. 
Analiza zbrane literature za obdobje od leta 2006 do 2016 je pokazala, da se obravnavi 
etičnih vidikov v povezavi z demenco, zdravstveno nego in oskrbo daje vse večji poudarek. 
To je še posebej izrazito v tujini, kar se kaže z velikim številom zadetkov. Veliko 
raziskovalcev se zaveda staranja svetovne populacije, podaljševanja življenjske dobe, 
čedalje večjega števila oseb z demenco, bremena, ki ga ta trend predstavlja za družbo in 
potrebe po razvoju primernih sredstev in strategij za zagotavljanje kakovostne oskrbe 
bolnikom z demenco. V slovenskem prostoru je iskanje zadetkov za področje etike, demence 
in zdravstvene nege prineslo zelo malo rezultatov, iz česar lahko sklepamo, da je v našem 
prostoru to področje zelo malo raziskano. 
Iz tematskih področij, ki smo jih opredelili na podlagi pregleda literature, je bilo največ 
zadetkov za kategorijo etičnih dilem neformalnih oskrbovalcev, predvsem v povezavi z 
vprašanjem zagotavljanja kakovostne nege in bremenom, ki ga to predstavlja zanje. 
Oskrbovanje osebe z demenco lahko nekatere družinske oskrbovalce okrepi, jih poveže in 
oplemeniti, druge pa izčrpa in pohabi (Hvalič Touzery, Ramovš, 2009). V raziskavah je 
pogosto poročano, da so družinski oskrbovalci preobremenjeni in pogosto ne zmorejo 
uravnotežiti svojih potreb in potreb osebe z demenco, kar vodi v poslabšanje njihovega 
fizičnega in psihičnega zdravja, odnosov v družini in neusklajenost med drugimi 
obveznostmi, kot so služba, vzgoja otrok idr. (Gastmans, De Lepeleire, 2010; Brodaty, 
Donkin, 2009). 
Razvidno je, da je potrebno iskati rešitve v smeri razbremenjevanja in podpore neformalnih 
oskrbovalcev, ki skrbijo za osebe z demenco v domačem okolju. Na Norveškem na primer 
je več kot polovica oseb z demenco oskrbovana doma. Zaradi tega so se usmerili predvsem 
v razvoj rešitev za oskrbo na domu in v razvoj dnevnih centrov (Smebye et al., 2016). 
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Pravica oseb z demenco je, da jim mora biti omogočen dostop do najkakovostnejše oskrbe 
na domu ali ustanovi (Spominčica – Alzheimer Slovenija, 2017c). Tukaj velja omeniti še 
neenakomerno porazdeljen dostop do pomoči v bolj oddaljenih krajih. V nekaterih naseljih 
po Sloveniji denimo oskrbovalci ne morejo koristiti, na primer dnevnih centrov za osebe z 
demenco, ni ponudnikov storitev za pomoč na domu v meri, kot bi jo svojci potrebovali ipd.  
Bivanje v domačem okolju pozitivno vpliva na osebe z demenco, saj jim veliko pripomore 
k lažjemu ohranjanju identitete. Kot primer lahko navedemo pacienta z demenco, ki je 
sprejet v bolnišnico, ker ima disfagijo ali odreka hrano. Ta prehod iz domačega, normalnega 
okolja v bolnišnico lahko za osebo z demenco predstavlja zelo travmatično izkušnjo, saj 
pacient ne more doumeti, kaj se dogaja. Lahko postane zelo razburjen, pretresen in ves iz 
sebe (Barber, Murphy, 2011). 
Tudi Forbes in Neufeld (2008) podpirata premik na dolgotrajno, celostno oskrbo v okolju, 
kjer se pacient najbolje počuti – doma. Priporočata dodelitev več denarja za oskrbo na domu, 
ki se je izkazala za veliko bolj stroškovno učinkovito v primerjavi z bivanjem oseb z 
demenco v ustanovah za dolgotrajno oskrbo. 
Raziskava iz leta 2009, kjer so bili zajeti družinski oskrbovalci v slovenskem prostoru, je 
pokazala, da oskrbovalci niso bili dobro seznanjeni niti s tistimi redkimi storitvami za pomoč 
svojcem osebe z demenco, ki so jim bili na voljo. Osebni zdravnik in patronažna služba sta 
bila po rezultatih raziskave najpogostejši vir informacij in podpore za oskrbovalce in sta bila 
veliko bolj razširjena vira pomoči kot pomoč Centra za socialno delo (Hvalič Touzery, 
Ramovš, 2009).  
Menimo, da bi lahko na tem mestu medicinske sestre zaradi možnosti nudenja informacij in 
podpore v skupnost imele pomembno vlogo. S svojim znanjem bi lahko osebi z demenco 
omogočile kakovostno življenje in nudile podporo neformalnim oskrbovalcem pri soočanju 
z etičnimi dilemami v domačem okolju. 
Menimo, da bi bilo zelo pomembno, da bi medicinske sestre dale večji poudarek na 
pridobivanje znanja o različnih strategijah dela z osebami z demenco, ki jih ponujajo 
spoznanja različnih raziskovalcev. Te bi lahko primerjale s svojimi izkušnjami in potem 
uporabile novo pridobljeno znanje v praksi (Egede-Nissen et al. 2013). S pomočjo dodatnega 
znanja in specifičnih strategij bi se lažje etično odločale v konfliktnih situacijah. Poleg tega 
bi zmanjšale izgorelost in negativen stres, ki ga tudi same pogosto občutijo pri nudenju 
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zdravstvene nege (Jakobsen, Sørlie, 2010). V pregledu literature smo našli nekaj raziskav, 
ki prikazujejo dobro prakso in strategije za delo s pacienti z demenco (Nicholson, 2013; 
Gjerberg et al., 2013; Beuscher, Grando, 2009). 
Ugotovljeno je bilo, da se tisti, ki zagotavljajo nego, pogosto počutijo izolirane in nepodprte 
pri soočanju z etičnimi dilemami. Posebne smernice, pravila in zakoni lahko nakazujejo 
možne načine, na katere se lahko težave reši, vendar je v redkih primerih možno zagotoviti 
dokončen odgovor za določeno dilemo (Hope, 2009). Za zagotovitev teh smernic na 
področju zdravstvene nege osebe z demenco je prisotna velika potreba po raziskovanju 
ustreznih strategij in kliničnih praks, s katerimi bi se lažje soočali s pogostimi etičnimi 
dilemami. 
V poglavju Rezultati smo posebno podpoglavje namenili evtanaziji. Vprašanje evtanazije že 
samo po sebi predstavlja veliko etično dilemo. Pri osebah z demenco je še toliko večja, saj 
zaradi narave bolezni predstavlja še dodatne etične pomisleke. Ti so, ali oseba res želi 
evtanazijo, ali hoče le odrešiti druge bremena skrbi ter ali si morda med boleznijo premisli, 
česar se z bolnikom zaradi napredovanja bolezni ne moremo ponovno pogovoriti.  
Na temo evtanazije smo našli nekaj literature iz tujine, predvsem iz držav, kjer je evtanazija 
legalizirana in imajo neposredne primere s soočanjem z dilemami v praksi (Gastmans, De 
Lepeleire, 2010; Hertogh, 2009; Hertogh et al., 2007). Dejstvo je, da je pri nekaterih osebah 
z demenco prisotna želja po evtanaziji, saj ne želijo ne sebe ne drugih soočiti s fizičnim in 
psihičnim propadom. Njihovo željo je treba spoštovati, vendar jim je treba ponuditi in 
zagotoviti etično povsem sprejemljivo alternativo evtanaziji – kakovostno paliativno oskrbo. 
Z večanjem števila oseb z demenco se veča tudi potreba po specialistični paliativni oskrbi 
že vse od potrditve diagnoze bolezni.  
Osebe z demenco vstopajo v zdravstveni sistem zelo pozno, kar pomeni velik izziv za 
primarni nivo zdravstvene dejavnosti (Telban, Milavec Kapun, 2013). Zgodnja diagnoza 
lahko pacientu in svojcem omogoči, da se skupaj pogovorijo o željah za čas, ko bo bolezen 
napredovala in se bolnik ne bo mogel več samostojno odločati (Nicholson, 2013). V 
zgodnjem stadiju bolezni se ponudi dragocena priložnost za pogovor z osebo z demenco, da 
izpove svoje želje, tudi o umiranju in smrti. Seveda ob tem ne gre pozabiti na razvijanje 
primerne tehnike komunikacije, saj je lahko že seznanitev z diagnozo zelo občutljiva 
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izkušnja. Vnaprej izražene želje pacienta lahko kasneje pripomorejo k lažjemu soočanju in 
odločanju z etičnimi dilemami, ki se pojavijo med nudenjem nege in oskrbe. 
Tudi razvoj paliativne oskrbe na področju demence bi lahko bila priložnost za medicinske 
sestre, da prevzamejo pobudo za prenos sprememb v prakso. Za to je ključno, da na tem 
področju razširijo svoje znanje. Še zmeraj obstaja kar nekaj nedorečenih vrzeli v znanju, ki 
se pojavljajo v literaturi, in sicer kaj pomeni kakovostna paliativna oskrba pri osebi z 
demenco, kaj bi za osebo z demenco pomenila »dobra smrt« ter, na kakšen način vključevati 
in spodbujati družino za sodelovanje pri odločanju o koncu življenja (Peacock, 2008). 
Mislimo, da bi bilo potrebno nadaljevati z izvajanjem javnih razprav o demenci na splošno 
in o etičnih dilemah. S tem bi javnosti bolj približali značilnosti bolezni in potrebe 
posameznika po kakovostni oskrbi. 
Hope (2009) predlaga mednarodno izvajanje raziskav o tej problematiki, razvijanje etičnih 
okvirov in ustvarjanje pozitivnega okolja do oseb z demenco tako v družini kot v širši družbi. 
Za vse, ki so vključeni v oskrbo pacienta predlaga, da bi izpostavljali etične dileme kot del 
treninga in profesionalne oziroma osebnostne rasti. 
Za zagotovitev pozitivnega okolja v ustanovah za dolgotrajno oskrbo je najprej treba 
zadostiti določenim predpogojem. Za dobro in kakovostno oskrbo so potrebna določena 
sredstva, in sicer več osebja, prilagajanje potrebam posameznika z demenco in dopuščanje 
večje časovne fleksibilnosti pri organizaciji dela, ki je prilagojena posamezniku (Edvardsson 
et al., 2009). Predvsem je zelo pomembno, da se na takih oddelkih zagotovi dodatno 
izobražen kader z izkušnjami (Hope, 2009). Tukaj vidimo velik izziv in priložnost za 
organizacijo in management v zdravstveni negi na oddelkih z bolniki z demenco.  
V zadnjih letih v Sloveniji opažamo spremembe na področju zavedanja problematike 
demence. Leta 2016 je Ministrstvo za zdravje republike Slovenije predstavilo Strategijo 
obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020. V strategiji so zastavljeni trije cilji za 
državno raven, in sicer zgodnja diagnoza bolezni, dostopnost do obravnave in zdravljenja z 
antidementivi ter vzpostavitev usklajene podpore osebam z demenco, njihovim družinam in 
oskrbovalcem (Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020, 2016). 
Pomoč svojcem oseb z demenco nudi tudi Združenje za pomoč pri demenci – Spominčica, 
kjer se lahko oskrbovalci posvetujejo o težavah, s katerimi se srečujejo ob negovanju. 
26 
Združenje vodi različne aktivnosti za pomoč, kot so skupine za samopomoč, tečaji, 
svetovalni telefon idr. (Spominčica – Alzheimer Slovenija, 2017b).  
Praktične implikacije in predlogi za nadaljnje raziskovanje 
V diplomskem delu smo predstavili najpogostejše etične dileme, s katerimi se srečujejo 
neformalni oskrbovalci. Poudarili smo vlogo medicinskih sester, ki neformalnim 
oskrbovalcem predstavljajo pomemben vir informacij o bolezni, strategijah in dobrih 
praksah za soočanje z etičnimi dilemami. Hkrati jim nudijo tudi nezanemarljivo pomoč in 
podporo pri soočanju z etičnimi dilemami in nudenju zdravstvene nege in oskrbe v domačem 
okolju. 
Poudarili smo pomen zgodnje diagnoze demence za lažje načrtovanje aktivnosti zdravstvene 
nege skupaj z osebo z demenco in neformalnimi oskrbovalci. Poseben poudarek pa smo 
namenili tudi pomenu oskrbe osebe z demenco v domačem okolju. 
Smiselno se nam zdi dodatno raziskati, kje so pomanjkljivosti v znanju medicinskih sester 
in na podlagi ugotovitev pripraviti izobraževalne programe za osvojitev dodatnega znanja 
na področju zdravstvene nege oseb z demenco. Cilj teh intervencij je zagotoviti orodja za 
lažje soočanje z etičnimi dilemami, obenem pa zagotoviti kakovostno zdravstveno nego. 
Predvsem se nam zdi pomembno raziskati, kakšne so dobre prakse pri obravnavi bolnika z 
demenco.  
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6 ZAKLJUČEK 
V diplomskem delu smo na podlagi pregleda aktualne tuje in slovenske literature opredelili 
in predstavili najpogostejše etične dileme na področju obravnave oseb z demenco. Cilji, ki 
smo si jih zastavili, so bili doseženi. 
Iz pregleda literature smo opredelili pet glavnih kategorij in tri podteme, ki smo jih 
predstavili v poglavju Rezultati. Osredotočili smo se na najpogostejše etične dileme, ki se 
pogosto pojavljajo v literaturi. Tematska področja, ki smo jih opredelili, so se nanašala na 
etične dileme neformalnih oskrbovalcev, etične dileme ob zagotavljanju varnosti na eni 
strani in omejevanjem svobode na drugi, etične dileme ob koncu življenja in etične dileme 
pri raziskovanju. Zadnjo kategorijo smo namenili predstavitvi etičnega okvira za soočanje z 
etičnimi dilemami v praksi, ki je specifičen za področje demence. 
Ugotovili smo, da negovanje osebe z demenco neformalnim oskrbovalcem predstavlja zelo 
veliko breme. Običajno je glavni razlog soočanje z etičnimi dilemami, pri katerih večkrat ne 
znajo dobiti zadovoljive rešitve. Najpogostejši vzrok za to je pomanjkljivo znanje in 
pomanjkanje programov za pomoč svojcem pri oskrbi pacienta z demenco v domačem 
okolju. Medicinske sestre imajo pomembno vlogo pri nudenju podpore neformalnim 
oskrbovalcem ter prenosu znanja o strategijah za lažje soočanje z etičnimi dilemami. 
Pomembno je, da se tako neformalni oskrbovalci kot medicinske sestre zavedo in razmišljajo 
o prisotnosti etičnih dilem pri zdravstveni negi oziroma oskrbi osebe z demenco, jih znajo 
prepoznati in nato tudi primerno odreagirati v skladu s spoštovanjem pravic in dostojanstva 
pacienta z demenco.  
Menimo, da je zavedanje etičnih dilem nekakšen temelj za nadaljnji razvoj aktivnosti 
zdravstvene nege in oskrbe pri osebah z demenco. Le s pristopom, temelječim na etičnem 
ravnanju, se bo lahko zagotovila kakovostna oskrba, ki vključuje individualno, holistično 
obravnavo pacienta z demenco vse od začetka bolezni do smrti. Za zagotovitev takšne oskrbe 
v ustanovah za dolgotrajno oskrbo za osebe z demenco je treba zagotoviti dodatno izobražen 
kader, ki ima pozitiven odnos do bolezni in je empatičen do pacientov. Za dosego tega cilja 
so potrebna določena sredstva, kot so več osebja, večja časovna fleksibilnost dela ipd. Tukaj 
vidimo velik izziv za organizacijo in management v zdravstveni negi na oddelkih za osebe 
z demenco. Na področju obravnave oseb z demenco v domačem okolju pa je treba poskrbeti 
za razvoj rešitev v smeri oskrbe na domu. 
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Za premostitev vseh vrzeli v znanju, ki so še prisotne na področju etičnih dilem in demence, 
je prisotna velika potreba po sistematičnem raziskovanju tega področja. Potrebno bi bilo 
raziskati, kje so pomanjkljivosti v znanju medicinskih sester in pripraviti program dodatnega 
izobraževanja. Poleg tega se je potrebno usmeriti v iskanje dobrih praks za lažje soočanje z 
etičnimi dilemami. 
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